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over een facials dystonie, die ook herkenbaar is in de vermin­
derde mimiek.
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Het is ons inderdaad bekend dat Sedlackova in 1955 en 1967 
een syndroom beschreef onder de titel ‘velofaciale hypoplasieV 
In 1968 beschreef Strong een autosomaal dominant syndroom 
van rechtszijdige aortaboog, mentale relardatie en dysmorfe 
gelaatskenmerken bij vier leden van een familie in twee gene­
raties.2 Shprintzen et al. echter waren de eersten die het velo- 
cardiofaciale syndroom als zodanig beschreven; dat was de 
reden van onze keuze uit de literatuur.
De tweede opmerking van de collegae Mulder en Hage 
betreft de term ‘velumparese’. Zij geven, in navolging van 
Sedlackova, de voorkeur aan de term ‘velum dystonie \  Wij blij­
ven de voorkeur geven aan velofaryngeale dysfunctie. Als niet- 
inhoudelijk deskundigen baseren wij ons daarbij op de mening 
van, opnieuw, Shprintzen et al.3
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Sociaal-econom ische verschillen in de overleving van 
kankerpatiënten
Mackenbach sluit zijn commentaar af met een advies aan de 
Nederlandse kankerregistratie om informatie met betrekking 
tot de sociaal-economische status van de patiënt op te nemen 
( 1996:532-3), In het bijzonder adviseert hij opleiding en (of) be­
roep van patiënten te gaan registreren.
Het registreren van beroep is begin jaren tachtig bij de uit­
werking van de opzet van de huidige kankerregistratie over­
wogen, maar na ampel beraad niet opgenomen in de verplichte 
minimale itemlijst.1 D e Nederlandse kankerregistratie verza­
melt immers haar gegevens uit de medische status en is afhan­
kelijk van de door de behandelend arts vastgelegde informatie. 
In 1992 was 66% van de vrouwen en 76% van de mannen bij het 
stellen van de diagnose ‘kanker’ oucler dan 60 jaar.2 Een groot 
deel van de kankerpatiënten is dus reeds met pensioen of in de 
V U T  en het lijkt onwaarschijnlijk dat het vorige beroep nog zal 
worden geregistreerd. Daarbij komt nog dat als indicator vooi 
sociaal-economische verschillen het laatst uitgcoefende beroep 
wellicht bevredigend is, maar dat voor onderzoek naar be- 
roepsfactoren en het ontstaan van kanker juist geldt dat het
luatMe beroep niet het relevantste behoeit te zijn. Bij een laten-
liclijd van meer dan tien jaar (bij kanker eerder regel dán uit
zondering) is een uitgebreidere beroepsanamnese noodzake-
lijk. Deze informatie zal niet routinematig uit de medische
status verzameld kunnen worden. Daarom zou ten aanzien van
etiologie de kankerregistratie waarschijnlijk alleen ín staat zijn
om reeds bekende verbanden te reproduceren (bijvoorbeeld
asbest en mesothelioom) omdat alleen van dit soort al bekende
verbanden waarschijnlijk aantekening wordt gemaakt in de sta­
tus.
Ten aanzien van scholing lijkt mij de kans nog geringer dat 
betrouwbare informatie uit de medische status verzameld kan 
worden. Het lijkt mii daarom onwaarschijnlijk dat de kanker­
registratie in staat is om gegevens zoals beroep en opleiding 
met een dusdanige compleetheid en validiteit te verzamelen 
dat analysen zoals Mackenbach wenst met enige betrouwbaar­
heid uitvoerbaar zijn.
Het heeft daarom mijn voorkeur om in speciaal opgezette 
onderzoeken met een gerichte vraagstelling additionele gege­
vens te verzamelen en deze informatie te koppelen aan de kan­
kerregistratie. Alleen als de misclassificatie tot een mhiinuim 
kan worden beperkt cn de compleetheid van informatie maxi­
maal is, kunnen de juiste uitkomsten verwacht worden,
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Het was niet de bedoeling van mijn commentaar in te gaan op 
de praktische vormgeving van het registreren van beroep en 
(of) opleiding in de kankerregistratie, maar de reactie van col­
lega Schouten is een welkome aanleiding daarover enkele op­
merkingen te maken.
Het is zonder twijfel juist dat dc informatie die op dit mo­
ment in de medische status beschikbaar is over beroep en oplei­
ding van (kanker)patiënten, onvolledig en onbetrouwbaar is. 
Hel genereren van vollediger en betrouwbaarder informatie zal 
dan ook een extra inspanning vereisen.
Of die inspanning alleen in het kader van speciaal opgezette 
onderzoeken met een gerichte vraagstelling haalbaar is of ook 
op routinebasis ingang zou kunnen vinden, lijkt mij nog een 
open vraag. Enerzijds is het aantrekkelijke van een speciaal op­
gezet onderzoek dat men de kwaliteit van de dataverzameling 
goed in de hand kan houden cn van alle betrokkenen slechts de 
inspanning vraagt die voor een goed omschreven doel nood­
zakelijk is. Wellicht is het zelfs mogelijk een dergelijk onder­
zoek naar sociaal-economische verschillen in kankeroverleving 
periodiek te herhalen, zodat het ook mogelijk is ontwikkelin­
gen in de tijd vast te stellen,
Anderzijds moet hierbij wel worden bedacht dat een analyse 
van sociaal-economische verschillen in kankeroverleving gege­
vens over grote patiëntenaantallen vereist en dat de logistieke 
problemen die verwerking van deze aantallen met zich brengt 
om een efficiënte oplossing vragen die waarschijnlijk even goed 
routinematig kan worden toegepast. Het ligt niet erg voor de 
hand dat behandelend artsen bereid zullen worden gevonden 
systematisch navraag te doen naar opleiding en (of) beroep van 
kankerpatiënten. Dit zal een onderdeel moeten zijn van de ad­
ministratieve procedures die patiënten voor of na afloop van 
hun contact met dc behandelend arts doorlopen. Men zou hier­
bij kunnen denken aan het moment van aanmaken van hel
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